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FOR BATTRE LIVSKVALITET

Pa Celgene arbetar vi med
forskning och utveckling av
lakemedel for behandling av
cancer och inflammatoriska
sjukdomar.

Vi anvander oss av den mest
avancerade tekniken inom
molekylar- och cellforskning,
och var ambition ar att utveckla

behandlingsmetoder som pa ett
betydande satt forbattrar livet for
drabbade patienter.

ldag pagar varlden éver mer an 200 kliniska
prévningar med innovativa substanser fran
Celgene. Proévningarna genomfors tillsammans med
patienter som drabbats av sjukdomarna multipelt myelom och myelodys-
plastiskt syndrom (MDS), kronisk lymfatisk leukemi (KLL) och non-Hodg-
kins lymfom (NHL). Resultaten ar mycket lovande och det sporrar oss till
ytterligare anstrangningar inom vart specialomrade.

Celgene ar ett globalt verksamt biofarmaceutiskt foretag, som nu ockséa
finns representerat i Norden.

Mer information finner du pa: www.celgene.com och www.celgene.se
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FORBUNDSNYTT

Alla diagnosbroschyrer uppdaterade!

Det stora arbetet med att uppdatera vara uppskattade informations-
broschyrer om forbundets olika cancerdiagnoser ar antligen i hamn.
Dock finns KML broschyren fortfarande endast for nedladdning som
PDF pa forbundets hemsida, i vantan pa godkdannande av nya lake-
medel.

Semesterstangt pa kansliet

Kansliet stanger for semester den 15 juli och 6ppnar ater den 15 au-
gusti. Minneskort kommer skickas under denna period men kansliet
kommer inte ha nagon telefontid.

Haema
Den 23 augusti ar det manusstopp for Haema. Nasta nummers tema
ar "Internationell utblick”.

Ordférandekonferens
Den 15 oktober kommer arets ordférandekonferens att ga av sta-
peln. Fokus kommer ligga pa verksamhetsplanen for 2012.

Internationella lymfomdagen den 15 september
Patientforelasningar arrangeras pa fem platser i ar, Stockholm, Go-
teborg, Umead, Norrképing och Lund. Se annons langre fram i tid-
ningen.

Stodpersonsutbildning

Den 22 oktober genomfor forbundet en stodpersonsutbildning, bade
for nya stodpersoner och for mer erfarna stodpersoner som vill fylla
pa med mer kunskap. Passa pa att varva nya stodpersoner, vi beho-
ver bli fler!

Sista dag for att soka stipendium, ar den 15 oktober
Ater dags att skicka in stipendieansdkningar till Blodcancerfonden.

Kansliet

REDAKTORSSPALTEN

Min intention med Haema ar att det inte
finns ndgot amne som ar for svart att ta
upp. Tidigare har palliativ vard berorts och i
detta nummer tar vi upp annu ett svart om-
rade, biverkningar. Flera som jag har talat
med infor detta nummer har sagt samma
sak, biverkningarna har varit jobbiga men
motsatsen att inte behandla ar sjalvklart
mycket samre.

Biverkningar ar nagot som jag ofta far fra-
gor om per telefon. Jag brukar erbjuda kon-
takt med nagon av forbundets fortraffliga
stodpersoner nar jag far dessa samtal.

Jad ar 6vertygad om att bade dessa stod-
personer och de sjalvhjalpsgrupper som
bland annat finns i Stockholm kan vara ett
bra stod i fragor om biverkningar. Det vore
bra om det blev fler som ville stédpersons-
utbildningen, for ni gor ett fantastiskt viktigt
arbete. Passa pa att varva nya stoédpersoner,
till utbildningen som vi genomfor i host.

Tanken med detta nummer ar inte att ge en
heltackande bild av alla olika biverkningar
utan endast ett litet axplock.

Hasse Sandberg
redaktor
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Redaktionen ansvarar ej for insant, ej bestallt material.
Vi férbehaller oss rétten att redigera inkomna bidrag.
Allt material lagras elektroniskt.

Eftertryck forbjudes utan redaktionens medgivande.

Blodcancerforbundet ansvarar ej for produkter och tjanster
i tidningens annonser.

MEDDELA ADRESSANDRING
Glom inte att meddela adressandring

eller om medlem avlidit.
Tack for din hjalp.

Foto omslagsbild: Kerstin Rydberg Jeppsson

LEDARE
KARA LASARE!

Syrenerna blommar och luften dr ljum, pa morgonen tog
jag mitt forsta utomhusdopp (i Eriksdalsbadets pool). Hir

i Stockholm blev varen vildigt kort for helt plotsligt var

det ndstan sommar. Mitt i alltihop blev jag ordfoérande for
Blodcancerférbundet. Det var inget jag hade planerat men
det var kanske en logisk utveckling av mitt engagemang
forst i Stockholmsforeningen och sedan med arbetet for
Blodcancerfonden. Efter knappt tre veckor som ordforande
ar jag inte helt inne min nya roll. Forsta tiden har varit tuff
med konferenser och moten. Ett av dem var Socialstyrelsens
konferens om Regionala cancercentra. Denna var hoppfull,
mdnga fina tankar om att sitta patienten i fokus. Direkt vid
diagnos skall vi fa en kontaktskoterska som skall folja oss
hela tiden, plan skall goras upp over alla olika behandlingar
och tidsplaneras. Rehabiliteringen planeras redan under
behandlingen och anhoriga skall involveras. Detta later ju
helt underbart. Nu ligger det pa oss patientorganisationer
att vara den bldslampa som gor att det blir verklighet. Ett
stilla hopp ar ju ocksd att vi far en diagnos inom rimlig tid
dar har ju fler av oss upplevt svarigheter.

Det hdr numret handlar om biverkningar, hur vi far ta det
onda med det goda. Nir jag for 23 ar sedan blev sjuk i akut
myeologisk leukemi var det cytostatikabehandling som
gallde, tre tuffa kurer foljda av sexton ”lattare”. Det som
fanns att tillgd mot illamédendet da var kortison, vilket jag
mddde sa daligt av att jag valde bort detta. De tva ar som
sedan foljde vill jag helst dra ett streck 6ver. Nu behover
ingen uppleva detta eftersom det har kommit likemedel
mot denna form av illaméende. Lat oss hoppas att de
nutida biverkningarna kan lindras pd samma stt sa att var
livssituation blir dragligare. Nir jag sedan skulle forsoka
komma tillbaka till livet igen och fragade efter rehabilitering
sag alla lite frigande ut, det fanns ingen. Da bestimde jag
mig for att om jag klarar av detta ir rehabilitering vad jag
skall jobba for. Om vi overlever vara tuffa behandlingar vill
vi ju ocksd tillbaka till livet och inte fa fortsitta i en stindig
fas 3 tillvaro.

Kerstin Holmberg

Foto: Hasse Sandberg



TEMA BIVERKNINGAR

Transplantatets reaktion mot patienten

Vid allogen blodstamcellstrans-
plantationer, dvs. transplanta-
tion av stamceller fran beslak-
tad eller obeslaktad givare,
ersatts den sjuka benmargen
med friska celler. Donatorns
stamceller producerar bl.a. de
vita blodkropparna som kan
uppfatta patientens som fram-
mande (eftersom de befinner
sig i en kropp den inte alls
kanner igen) och darfor rea-
gera mot patientens vavnader.
Denna sjukdom kallas for Graft-
versus-host (GVH) och kan
oversattas som transplantatets

reaktion mot patienten.

De sjukdomar som idag framforallt
behandlas med allogena stamcells-
transplantationer dr Akuta leuke-
mier, MDS, Lymfom och Mylofi-
bros. Grovt kan man siga att det
ar de diagnoser dir annan behand-
ling inte fungerar tillfredstillande.
De som behandlas ar de patienter
som har hog risk att fa dterfall med
sedvanlig behandling eller som inte
svarar pa annan behandling exem-
pelvis cytostatika.

En stamcellstransplantation ge-
nomfors da sjukdomen ar i en re-
mission, dvs. nir sjukdomen ir
inne i ett lugnt skede.

Beslutet om att genomfora stam-
cellstransplantation bestims om
moijligt i ett tidigt forlopp, da det
tar ganska lang tid att hitta en pas-
sande donator och forbereda denne
for donationen. Det finns tre olika
givare vid en allogen stamcellstrans-
plantation (dir en annan person ar
donator), 1. Syskon, 2. Obesliktad
(f.n. ca 17 miljoner donatorer 6ver
hela virlden), 3. Navelstrangsblod.
For att se hur vil donatorns stam-
celler passar med patienten gors en
HLA vivnadstypning, den bista
HLA-matchningen fir man med
enaggstvillingars stamceller. Dock

innebdr anviandning av sddana
stamceller storre risk for aterfall.
Teoretiskt ar var fjarde syskon HLA
likt. Om patienten inte har ett sys-
kon som passar kan det ta upp till
flera mdnader att hitta en donator
som passar patienten. Det ar viktigt
att donatorn ar frisk och genomgar
darfor en noggrann hilsokontroll.
Innan  stamcellstransplantationen
kan genomforas forbehandlas pa-
tienten, antingen med en kraftig
cytostatikabehandling som slar ut
hela immunforsvaret eller genom
en reducerad behandling som ar
en minivariant av den forsta. Den
senare ar snallare och ar en bidra-
gande anledning till att stamcells-
transplantationer kan goras pa allt
aldre patienter.

De tre-fyra forsta veckorna efter
stamcellstransplantationen ar pa-
tienten som mest mottaglig for in-
fektioner, direfter fir denne ett s.k.
anslag och successivt ersdtts samt-
liga blodkroppar med donatorns.
Patienten blir med tiden allt mer
motstandskraftig mot infektioner.
— De nya vita blodkropparna som
bildas av donatorns stamceller far
runt i kroppen och patienten kan
antingen drabbas av akut GvH och/
eller kronisk GvH berittar Hans
Hagglund, chef for allotransplanta-
tions teamet vid KS, Huddinge.
Risken for aterfall blir mindre om
patienten drabbas akut och kronisk
GvH. De nya vita blodkropparna
ger sig pad patienten utan dven de

Hans Hagglund, chef for allotransplantations
teamet vid KS, Huddinge.

Foto: Hasse Sandberg

sjuka leukemicellerna och minskar
darmed aterfall.
— D4a talar vi istillet om GvL,
graft-versus-leukemi berattar Hans
Higglund och tillagger att idag kan
man tyvirr inte bara uppna GvL.
Tidigare skilde man akut GvH fran
kronisk GvH med att de de som
sker inom de forsta 100 dagarna
var akut och direfter var den kro-
nisk. Detta dr en bedéomning som
man frangatt, di akut GvH kan
uppkomma dven senare i sjuk-
domsforloppet.

Hasse Sandberg

AKUT GVH

Huden - syns genom rodnad
Tarm — diarré, buksmartor, illa-
mdende och viktnedgang

Lever — syns genom leverprover
For att mita svarighetsgraden
anvands ett speciellt schema.

KRONISK GVH
Ogon
Mun
Genitala
Hud
Mage
Tarm
Lever
Lungor
Muskler
Leder

GVH forbindras med
immunhidmmande likemedel.
Under 3 manader for stamceller
fran syskon

Under 6 manader for stamceller
fran icke beslaktad

Vid pagdende GvH kan be-
handlingen paga langre tid.

Riskfaktorer for att fa GuH:
HLA olikhet

Obesliktade stamceller
Perifera stamceller (behandling
for att f& ut mer stamceller ur
blodet)

Konskillnader mellan givare
och mottagare av stamceller
kan ocksa hoja risken.




TEMA BIVERKNINGAR

Biverkningar
vid behandling

av blodsjukdomar

Under de senaste 20-30 aren har behandlingsresultaten vid de flesta

blodmaligniteter (leukemier och lymfom) stadigt forbattrats. Allt fler patienter

botas fran sin sjukdom och ytterligare manga fler har langa perioder utan

sjukdomssymptom efter behandling. | stor utstrackning beror det pa nya

lakemedel och forbattrad anvandning av aldre cytostatika vilket har gjort att

behandlingen har kunnat intensifieras aven hos aldre patienter.

En intensivare behandling gor dock
att fler fir behandlingsrelaterade
biverkningar. For att vara patienter
skall kunna ha en sa god livskvali-
tet som mojligt dr det darfor viktigt
att ha en god organisation for att
forebygga och lindra uppkomna bi-
verkningar.

De flesta cancersjukdomar i blod-
och lymfsystemet behandlas med
olika kombinationer av cytostatika
(cellgifter), ibland tillsammans med
kortison och/eller antikroppar. Vid
vissa former av lymfom kan ibland
stralning bli aktuell.

Det finns manga olika cytostatika
med olika biverkningsmonster. Ge-
mensamt for ndstan alla dr att de
framfor allt angriper celler som de-
lar sig snabbt, vilket giller de flesta
tumorceller, men som ocksd gor
att de organ dir normalt celldel-
ning forekommer i hog grad ar mer
kinsliga for cytostatika. De mest
kinsliga cellerna finns i benmargen,
mag-tarmkanalen och i harbotten.
Darfor ar infektionskanslighet, har-
avfall och diarréer vanligt forekom-
mande vid mer intensiv behandling.
Illamdende och krikningar ar ett
problem vid cytostatikabehandling
aven om det idag finns goda moj-

ligheter att med olika likemedel
forhindra eller minska illamaendet.
Illaméendet orsakas av att seroto-
nin (en signalsubstans) frisitts till
blodet fran celler i tarmen och sti-
mulerar krikcentrum i hjarnan.
Kortison ar ett hormon som normal
produceras i binjurarna. I hoga do-
ser dr det toxiskt for lymfocyter och
anvinds darfor framfor allt vid be-
handling av olika typer av lymfom.
I lagre doser anvands kortison for
behandling av manga autoimmuna
sjukdomar sdsom astma och reu-
matiska sjukdomar. Kortison pa-
verkar amnesomsattningen i krop-
pen, vilken kan ge ansiktssvullnad
och minskad muskelmassa. Vid
hoga doser under lingre tid finns
det och en risk att utveckla en kor-
tisonorsakad diabetes, som dock
oftast forsvinner nar kortisonet
satts ut.

Monoklonala antikroppar ar rik-
tade mot olika proteiner pd cel-
lytan. Beroende pd vilka normala
celler som ocksd uttrycker samma
protein skiljer sig biverkningarna
at. Vanligast dr en okad infek-
tionskanslighet. I samband med
infusion (dropp) eller injektion av
antikropparna ar det vanligt med

frossa och feber. Det beror pd att
immunforsvaret aktiveras via sub-
stanser (cytokiner) som frisatts nar
antikropparna binder till tumor-
cellerna. De brukar forekomma
vid det forsta tillfallet likemedlet
ges och ar darefter relativt ovan-
liga. For att minska risken for
allvarliga symptom brukar para-
cetamol och antihistamin ges och
ibland aven kortison.

HUR BIVERKNINGAR KAN
FOREBYGGAS ELLER LINDRAS
Hlamdende och krikningar
Minga, men ldngt ifran alla cytos-
tatika kan ge illamdende. Vid be-
handling dar risk for detta ges dar-
for forebyggande likemedel som
blockerar frisdttningen av serotonin
fran tarmen och dirmed stimule-
ringen av krikcentrum. Efter vissa
mer intensiva cytostatikabehand-
lingar kan illamdende forekomma
flera dagar efter behandlingen, sd
kallat fordrojt illamdende och da
anvinds vanligen metoklopramid
(Primperan), ibland i kombination
med kortison. P4 sd sitt kan man
i de flesta fallen fa kontroll pa illa-
madendet, och det ar idag ovanligt
med svira sddana biverkningar.




Ovriga biverkningar frin mag-
tarmkanalen

Cellerna i mag-tarmkanalen ar
generellt kansliga for cytostatika.
Skador pa slemhinnorna i mun-
nen kan ge bldsbildning (mukosit).
Piverkan av cytostatika pd tarmen
kan orsaka diarréer. Dessutom kan
forstoppning ocksd forekomma
som en biverkan av smartstillande
lakemedel, men aven av mediciner
som forebygger illamaende.

Trotthet

Trotthet ar den vanligaste biverk-
ningen vid cytostatikabehandling
och ocksd den som de flesta pa-
tienter upplever som mest besvi-
rande. Mdnga beskriver trotthe-
ten som forlamande och som inte
gar att vila bort. Manga orsaker
savil fysiologiska som psykolo-
giska finns. En stor bidragande
orsak dr anemi, det vill sdga brist
pd roda blodkroppar som orsa-
kas av att cytostatika hammar de
blodbildande cellerna i tarmen.
Om blodvirdet (Hb) blir for lagt
ges blodtransfusioner. En matt-
lig fysisk aktivitet som till exem-
pel korta promenader kan ocksd
minska trottheten.

TEMA BIVERKNINGAR

Infektionskanslighet

Aven de vita blodkropparna mins-
kar till foljd av cytostatikabehand-
ling. De blodkroppar som bekdampar
bakterier (neutrofila granulocyter)
ar mest kinsliga vilket gor att manga
patienter blir infektionskansliga.
Dessutom kan cytostatikaorsakade
slemhinneskador i munhdla och
tarm gora att bakterier kommer
in i blodet och orsakar infektioner.
Ett daligt tandstatus kan oka risken
for infektioner och dirfor gors en
bedémning innan behandling om
négra tander behover atgardas.
Ibland ges tillvaxtfaktorer (G-CSF)
i form av sprutor som stimulerar
bildningen av vita blodkroppar och
ddarmed kan forkorta perioderna
med infektionskinslighet mellan
kurerna. Vid stor infektionskanslig-
het bor platser dir manga mannis-
kor vistas undvikas. Det dr viktigt
att alltid kontakta hematologmot-
tagning eller dagvard vid feber
(over 38-38.5 grader) under paga-
ende behandling dven utan andra
symptom.

Hdaravfall
Att hdret ramlar av dr for ménga
patienter den psykiskt mest pafres-

tande aspekten av cytostatikabe-
handling. All behandling ger inte
haravfall och det finns stora va-
riationer i omfattning mellan olika
patienter. Haravfallet sker gradvis
under de forsta 2-3 ménaderna av
behandlingen och och haret ater-
kommer alltid efter avslutad be-
handling. Peruk erbjuds kostnads-
fritt till alla patienter dar haravfall
kan forvantas och provas ut hos en
perukmakare redan vid start av be-
handlingen.

MANGA YRKESGRUPPER |
SAMVERKAN

For de flesta dr en cytostatikabe-
handling en kravande period, men
med forbyggande och symptom-
lindrande insatser kan biverkning-
arna minskas. Vi har valt att arbeta
med en teambaserad organisation
med likare och kontaktsjukskoter-
skor som kan erbjuda rad och stod.
Vid behov kan ocksa en kurator el-
ler sjukgymnast kopplas in. Pa sa
satt forsoker vi erbjuda basta moj-
liga omhindertagande.

Stefan Norin & Eva Eriksson
Karolinska universitetssjukhuset
Huddinge




om sina bi

Rebecca Rydberg Norman
ar en aktiv bloggare som
skriver om sin akuta lymfa-
tiska leukemi och om de bi-
verkningar som hon har fatt
av sin behandling. Pa sin
21-arsdag, fick hon en CVK
(central venkateter) inopere-
rad och inledde da sin forsta

cytostatikabehandling.

Rebeccas sjukdom uppticktes ef-
ter ett besok hos hennes ortoped
da hon sokte for kraftig smarta i
benen. Forvisso inget ovanligt for
henne, d4 hon innan sin sjukdom
trinade mycket. Men nu var hon
mer och mer trott. Hennes mamma
reagerade dven pa att hon inte blev
brun pa sommaren, som hon bru-
kar.

— Jag har alltid blivit brun som en
pepparkaka innan, forklarar Re-
becca.

Att hon var ovanligt blek kunde se-
nare harroras till anemi. Ortopeden
kunde direkt konstatera att hon var
sjuk, ja riktigt sjuk.

— Jag borjade dven bli andfadd for

mindre anstrangningar, sd som att
ga upp for en trappa inne i huset.
Nar vil hon hade kommit till aku-
ten gick allt snabbt. Efter att si-
kerstallt att det inte var en propp i
lungan togs blodprov och man kon-
staterade att Rebecca led av ALL.
P4 sin 21-arsdag fick hon en CVK
inopererad och hennes forsta cytos-
tatikabehandling inleddes.

— Det som jag trodde skulle bli en
snabbvisit pd akuten blev istillet
ingangen till manader pd Hemato-
logen och starka behandlingar med
cellgifter och stralning.
Inledningsvis trodde ldkarna att
det skulle ricka med cytostatikabe-
handling, ndgot som tyvarr visade
sig vara fel. S& smdningom blev
det dven helkroppsstrdlning och
en stamcellstransplantation (med
lillasyster som donator). Stamcell-
stransplantationen blev lyckad och
idag ar Rebecca frisk fran cancern.
Dock innu inte friskforklarad, ef-
tersom det mdste gd 5 ar innan man
kan bli det. Men transplantationen
gav komplikationer.

Rebecca drabbades av GvH, hennes
nya vita blodkroppar uppfattade
hennes kropp som frimmande och
angrep hennes hud, 6gon, magsick,
lever, mun, underliv och lungor.

Nar det gillde huden hade hon det

over hela kroppen men som tur var
inte inget i ansiktet. Jobbigaste och
varsta med att ha GvH i huden ar
att det kliar ndgot enormt. For Re-
becca var iskalla duschar det enda
som lindrade nir det var som virst.
Fotterna var allra virst eftersom de
hela tiden skavdes av fotter, strum-
por eller liknande som utloste kla-
dan.

Rebeccas GvH i magsicken innebar
att hon spydde konstant och var
tvungen att av och till komma in
till sjukhuset for att fa dropp for att
inte bli uttorkad. Under den forsta
manaden nar detta pagick gick hon
nastan ned 20 kilo.

Biverkningen pa levern innebar
framst att hon fick forhojda lever-
virden och kraftigt hojda jarnvar-
den. Det sistnimnda kan hiarroras
till de blodtransfusioner som hon
fatt under sjukdomstiden.

— Det enda sittet att minska jarn-
vardet ar att forlora blod. Idag har
jag normala levervirden igen.

Problemen med GvH i munnen
innebar muntorrhet och vita be-
laggningar, ndgot som Rebecca
kunde leva med.

— Det finns mycket tabletter mot
muntorrhet etc., menar hon.
Jobbigast for Rebecca har GvH i




Ogonen varit. Det har gjort att hon
inte har nigon tarvitska och dar-
med extremt torra 6gon. Dessutom
har hennes 6gon blivit mycket ljus-
kansliga, sa pass mycket att knappt
solglasogon hjilper. Mot de torra
Ogonen anvander sig Rebecca av
ogondroppar, som anvinds vid be-
hov. Dessutom har hon kortison-
droppar som ska anviandas morgon
och kvill samt en salva for natten.
Rebecca har dessutom utvecklat
gra starr pa ogonen, nagot som ar
mycket ovanligt for sd unga per-
soner. Eftersom det var sd mycket
aktivitet i hennes 6gon vagade la-
karna initialt inte att operera star-
ren, eftersom hon di riskerade att
fa annu samre syn eller bli blind.

— Efter ndgot ar, dir jag i slutet var
sd gott som blind, insag de till slut
att jag inte kunde leva ett normalt
liv med denna syn. Darfor var det
vart att ta riskerna och operera
Ogonen berittar Rebecca.

Hon fick dock tillbaka starren
pa hogerogat och var tvungen att
gora en laserskjutning i 6gat for att
fa klar syn igen. Hogerogats syn ar
dock inte bra dn. Hornhinnan ar
problemet, den ar ojimn och ger
en suddig och varierande skirpa.
Nigot som gor det omoijligt att
mata upp den styrka som jag skul-

le ha pd ett par glasogon.

— Eftersom jag inte kan fa ett par
valfungerade glasogon sd ser jag vl
ungefiar 60 procent av en fullgod
syn. Brytningarna gor att jag far
huvudvirk, ndgot som skapar oro
infor mina universitetsstudier i af-
farsjuridik.

Rebecca har dven drabbats av GvH
i underlivet, en biverkning det talas
tyst om. En dkomma som kvinnor
sillan tar upp med sin likare. For
att komma till ritta med detta pro-
blem har Hematologmottagningen
pa Linkopings sjukhus inlett ett
samarbete med Gynmottagningen.
I hennes fall handlar det om tunn
och smirtsam slemhinna, fortring-
ning i slida och vulva och bind-
vavsokning.

— Att bli foralder efter att ha genom-
gatt min behandling ir omdjligt.
Det samma giller mojligheten att
bli godkind som adoptivforilder,
dven om jag dr friskforklarad blir
jag aldrig accepterad. Att bli gravid
ar osannolikt. Om jag nu mot for-
modan skulle kunna bli gravid sa
far jag inte, for som lungtransplan-
terad skulle det innebir for stora
risker bade for mig och for fostret.
Den biverkning av stamcellstrans-
plantationen som fick storst inver-
kan pa Rebecca ar GvH i lungorna.

TEMA BIVERKNINGAR

Nagot som upptacktes sent. Hon
patalade for lakarna att hon fortfa-
rande, trots att hennes blodvirden
var bra, alltjamt var andfadd.

— Jag hade otur, min GvH i lungor-
na upptacktes sent. Rent teoretisk
borde jag ha kunnat komma lindri-
gare undan om det hade upptickts
tidigt.

Rebeccas GvH i lungorna resulte-
rade saledes att hennes lungkapaci-
tet gick ned fran laga 25-30 procent
ned till omkring 15 procent.

— Jag orkade knappt g& 50 me-
ter innan jag var tvungen att sitta
mig ned for att vila. S fort jag an-
strangde mig sjonk syreupptagning-
en kraftigt och jag blev tvungen att
anvinda syrgas, for att exempelvis
orka handdiska.

Under 2009 genomfordes en forun-
dersokning for att se om en lung-
transplantation var aktuell, vilket
det var. I augusti samma ar ham-
nade hon pa vantelistan for nya
lungor.

— Vintetiden var mer jobbig psy-
kiskt dn vad jag forst hade trott. Det
var inte sd att jag gick och tankte
pa den hela tiden, men pa nagot
sitt fanns det hela tiden dar i mitt
undermedvetna. Men det hjilper ju
inte att vara bitter och tinka pa hur
orattvist livet kan vara ibland. Sa det
gillde bara att forsoka gora det bas-
ta av situationen och hoppas pa att
de skulle hitta nagra bra lungor som
passade mig sé fort som mojligt.
Den 21 september 2009 lung-
transplanterades Rebecca och efter
handlade det mest om rehabilite-
ring till en borjan. Efter knappt sex
veckor fick hon limna sjukhuset i
Lund och atervianda hem.

— Jag har genom transplantationen
fatt en andra, eller egentligen en
tredje eller kanske en fjirde chans
till livet. Det dr en gdva som jag
inte tar for givet. Jag vet att det inte
kommer att vara en rak, enkel vig
tillbaka, men det kianns fantastiskt
att det i alla fall gar &t ratt hall.
Idag har Rebecca lika mycket kraft
och ork som innan och ser fram
emot att borja leva livet pa riktigt
igen (se omslaget).

Folj gdrna hennes blogg pa
http://labecca.wordpress.com/
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| sjalvhjalpsgruppen kan vi

tala oppet

om vara biverkningar

Gerhard Magnusson fick
ont i nacken och brosten
oktober 2007 och sokte som
man ska vard for detta via
vardcentralen. Nar sedan
smartan tilltog november
2007 sOkte han vard akut pa
Danderyds sjukhus. Efter
att ha vilat kroppen orkade
Gerhard med forst skelett-
rontgen och darefter mag-
netrontgen. Dar kunde man
konstatera att han led av
myelom pa ryggraden och i
januari 2008 blev han remit-

terad till hematolog.

— Ungefar tva och en halv ménad
fran smarta i ryggen till att vara un-
der behandlingen ar klart godkant,
konstaterar Gerhard.

Behandlingen inleddes forst med en
kraftig och lokal stralning av den
koncentrerade tumoren i ryggen, en
typisk behandling som bestod av 10
upprepade tillfallen med strdlning.
Darefter fick han totalt sju behand-
lingar med cytostatika under hela
2008 och in pa 2009.

— Det var virsta tiden i mitt liv da
jag behandlas med Alteran och Del-
tison. Under behandlingen satte jag
i mig 6ver 1000 tabletter. Inte kon-
stigt att det blir biverkningar kon-
staterar Gerhard med ett leende.
Blodcancerféreningen i Stockholms
sjalvhjalpsgrupp for myelompatien-
ter varit till stor hjidlp. Han kom

tidigt 1 kontakt med gruppen och
har hittat bade styrka och kunnat
utbyta frdgor om sin sjukdom och
biverkningar.

— Jag fick perspektiv till min egen
sjukdom, speciellt den virk som jag
har haft under storre delen av be-
handlingen. Det kinns bra att kun-
na hitta ett forum ddr man kan tala
Oppet som sina biverkningar. Jag
fann trost i gruppen att det kommer
bli battre.

VARK

De biverkningar som han hade och
har efter sin sjukdom dr framst var-
ken, som han menar egentligen inte
ar en biverkning efter medicine-
ringen utan en foljd av sjukdomen.
Det dr ofta svart att dra gridnsen
mellan biverkning och sjukdomen.
Gerhard behovde idta stark smart-
stillande medicin under sin behand-
ling, ndgot som i sin tur resulterade
i forstoppning och som i sin tur re-
sulterade i medicinering som i sin
tur innebar biverkningar.

Det bildas litt en kedja av medici-
ner som ger olika former av biverk-
ningar, man far en dominoeffekt av
biverkningar.

MATTHET

Matthet var den biverkning som
nog var varst. Att vara orkeslos och
inte orka gd mer dn 75-100 meter.
Det finns tyvarr inga likemedel mot
detta utan det dr direkt kopplat till
behandlingen. Men nir val den ar
slut terhamtade sig kroppen lang-
samt vittnar Gerhard om.

KARPALTUNNELSYNDROM

En annan biverkning som Gerhard
fick var karpaltunnelsyndrom. Na-
got som beror pa att en av handens
huvudnerver kommer i klam, vilket

ger domningar och smirtor i han-
den. Tillstdndet dr vanligare hos
medelalders och dldre kvinnor dn
hos man, men kan drabba alla al-
dersgrupper. Ndgot som ledde till
operation.

BALTROS
Cytostatikabehandlingar  innebar
nedsatt immunforsvar och resul-
terade i att Gerhard drabbades av
baltros. En mycket smartsam och
jobbig sjukdom med langdragna
biverkningar i form av klada. Vid
baltros dr det viktigt att snabbt
komma under behandling, for att
slippa langdragna biverkningar.

KORTISONPLUFFSIG
En vanlig biverkan ar svullnader
i ansikte och underarmar. Korti-
sonpluffsig ar mer eller mindre ett
begrepp. For Gerhard har det inne-
burit bukfetma. Kanske inget man
tanker pd ndr man dr mitt uppe i
en jobbig och svar behandling, men
ndr man val ar igenom kan det vara
precis som for Gerhard, jobbigt att
ha fatt en storre mage eller ett and-
rat utseende pd grund av kortison-
behandlingen.

Hasse Sandberg

Foto: Hasse Sandberg



Ny temaavdelning
om cancer pa 1177.se

Tema cancer kombinerar faktatex-
ter med reportage och filmer dar
personer med egna erfarenheter av
cancer berattar. Framsta syftet med
avdelningen ar att vara en plats dar
cancerpatienter och deras narsta-
ende kan fa kunskap, rad och stod
men dven att 6ka manniskors kan-
nedom om cancersjukdomar.

Tema cancer ar en del av regering-
ens nationella cancerstrategi och
har tagits fram i nira samverkan
med bland andra patientféreningar,
Cancerfonden och Barncancerfon-
den. Projektet startade i januari
2010 och nu har temaavdelningen
publicerats pa 1177.se.

— Vi tror att tjinsten kommer att
gora mest nytta for den som ganska
nyligen har fitt ett cancerbesked,
sager projektledare Maria Eken-
dahl.

— D4 har man ménga fragor och
kanner ofta stor oro, men har inte
alltid hunnit fi de virdkontakter
som man sedan kommer att triffa
mer regelbundet. D4 kan en webb-
plats ge stod och information nar
man behover den.

MANGA FAKTAARTIKLAR

Tema cancer innehdller faktaartik-
lar om cancerdiagnoser, undersok-
ningar och behandlingar men dven
artiklar om att f ett cancerbesked,

rehabilitering och om ekonomisk
ersittning. Alla texter ar skrivna
och faktagranskade av sjukvirds-
personal som likare, sjukskoter-
skor, kuratorer och andra sakkun-
niga samt sprakligt bearbetade av
redaktionen pa 1177.se.

PERSONLIGA BERATTELSER
1177.se/cancer innehaller ocksa re-
portage, kronikor och filmer med
ett personligt perspektiv. Patienter
och nirstdende delar med sig av
sina erfarenheter, till exempel hur
man berattar for sina barn att man
har fitt cancer, hur sexualitet och
fertilitet paverkas av behandlingen,
hur det kinns att tappa héret och
hur man ekonomiskt har hanterat
sjukdomstiden. Det finns ocksd
filmer dir psykoterapeuten Patri-
cia Tudor Sandahl, pristen Olle
Carlsson och cancerlikaren Stefan
Einhorn pratar om de existentiella
frdgor som vacks nir man far en
allvarlig sjukdom.

PA ANDRA SPRAK

P4 Tema cancer finns ocksd infor-
mation om viktiga undersokningar
och behandlingar som mammogra-
fi, cellprovtagning, cytostatika- och
strilbehandling. Dessa texter ar
aven Oversatta till flera sprik.

Fortydligande,
vad galler enkaten
om religion och
andlighet vid
cancerdiagnos

I ett samarbete med Brostcan-
cerforeningarnas Riksorganisa-
tion (BRO), Riksforbundet for
stomi- och reservoaropererade
(ILCO) bistod Blodcancerfor-
bundet professor Fereshteh
Ahmadi vid Hogskolan i Gavle
med ett utskick av en enkit
som handlade om i vilken ut-
strackning religion och andlig-
het kommer in i bilden nir man
diagnostiseras for cancer.

D4 det inkommit ett flertal fra-
gor om detta vill vi passa pa
att fortydliga information som
vi publicerade infor enkaten i
Haema 1-2011.
Blodcancerférbundet har inte
limnat ut ndgra adressuppgif-
ter, utan for att sakerstilla att
medlemsregistret behandlades
konfidentiellt skottes adresse-
ring av utskicket av enkéterna
pa kansliet.
Blodcancerforbundet har inte
varit inblandade i utformningen
av fragorna. Utan fokus har is-
tallet varit pd om vi ska och kan
bistd en professor i dennes forsk-
ning. Det ska tillaggas att de re-
sultat som hon kommer fram till
kommer ligga till grund for den
nationella cancerstrategin och
utformandet av ett utbildnings-
program for sjukhuspraster och
kuratorer etc. Blodcancerfor-
bundet dr och kommer forbli en
politiskt och religiost obunden
organisation.

Vi borde sjalvklart ha varit annu
tydligare med informationen
och kanske gitt ut med ett in-
formationsbrev till de medlem-
mar som fick denna enkit. Det
ar en lardom vi har dragit och vi
far samtidigt passa pa att be om
ursikt for det eventuella lidande
som denna enkit har skapat.

11
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Kerstin Holmberg
ny forbundsordforande

Pensionerad geneti-
ker med brinnande
intresse for rehabili-
tering.

Kerstin Holmberg,
Blodcancerforbun-
dets nyvalda for-
bundsordférande
har egna erfaren-
heter av nast intill
obefintlig rehabilite-
ring.

Kerstin Holmberg, valdes
den 14:e maj till Blodcan-
cerforbundets nya for-
bundsordférande. Hon
ar pensionerad sjukhus-
genetiker som tidigare ar-
betat bland annat arbetat
med fostervattenprover
och irftliga sjukdomar
hos barn och vuxna. Hon
har forskat pa kromo-

somskador efter jonise-
rande strilning. Kerstin

Blodcancerforbundet

har ett stort intresse for
hastar, indianer och inte
minst Tuva, en hund av
rasen Lagotto. Tuva ar
alltid med henne nir hon
besoker kansliet och har
blivit ndgot av en for-
bundshund.

Kerstin har haft Akut My-
eloisk Leukemi (AML)
som kan harledas till hen-
nes tidigare arbete dd hon
utsattes for [6sningsmedel
och andra cancerogena
amnen. I Blodcancerfor-
bundet har Kerstin tidi-
gare varit aktiv i Stock-
holmsféreningen.  Under
storre delen av 2000-talet,
var hon aktiv bade som le-
damot, valberedning och
ett par ar som ordférande.
Sedan hosten 2009 har
Kerstin med bravur skott
utskicken av Blodcancer-
fondens minnesblad, ett
arbete som gett henne
god insyn i den omfat-
tande administration som
ligger bakom fondens in-

? Blodcancerférbundet uppmérksammar

Internationella Lymfomdagen
torsdagen den 15 september 2011

Varje ar far cirka 2000 personer i Sverige diagnosen lymfom

eller kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Prognosen och méjlig-
heten till Anga remissioner och chans till bot har med nya
moderna behandlingar forbattrats avsevart de senaste aren.

Internationella Lymfomdagen arrangeras den 15 september
o6ver hela varlden for att sprida kunskap om lymfom och KLL.

Blodcancerférbundet uppmarksammar dagen med fem
informationsméten for allmanheten med foreldsningar av
expertlékare. Det kommer att ges gott om utrymme att stélla
fragor kring sjukdom, behandling och annat.

Blodcancerforbundet hilsar er vialkomna den 15 september,
foreldasningar kommer att arrangeras i:

Umea - Linkdping - Stockholm - Géteborg - Lund

Mer detaljerad information om tid och plats kommer ldngre fram.

Lymfomdagen arrangeras i samarbete med Roche AB

samlingar.

- Jag vill girna vidare-
utveckla Blodcancerfon-
den, men di kravs det
nya idéer och mer smart
marknadsforing sa att det
blir naturligt att skdnka
pengar till fonden, inte
minst vid medlemmars
bortgang.

Att virva nya medlem-
mar ar en friga som Ker-
stin tycker dr viktig.

— Vi r déliga pa att varva
medlemmar, i dagsliaget
engagerar vi i storleks-
ordningen bara 10 pro-
cent av de som drabbas
av nagon form av blod-
cancer. Ett sdtt kan vara
annu mer aktiva ute pd
sjukhusen menar Kerstin.
Kerstin vittnar om hur
dalig rehabiliteringen
fungerade nidr hon blev
frisk fran sin AML.

— Det dr nu 21 ar sedan
jag blev frisk och da var
utbudet av rehabilitering
mycket litet, jag fick re-
habilitering genom min
arbetsgivare som var un-

- 7 U

der all kritik. Det sakna-
des bade fysisk och men-
tal rehabilitering. For mig
som leukemipatient var
det viktigt att komma till-
baka till livet, att fa kom-
ma ut bland folk. Man
madste bryta isoleringen!
P4 flera hall finns det pla-
ner pa att inféra rehabili-
tering tidigt i vardproces-
sen, nagot som Kerstin
valkomnar.
—Nu ndr det verkar finnas
ett fro, da ska vi ligga pa
sa att detta fro far goda
vaxtmojligheter och kan
utvecklas. Denna utveck-
ling tror jag att vi kan fa
till genom nitverkande
och genom en genom-
tinkt opinionsbildning.
For alla de som blir kro-
niskt sjuka behover det
finnas en vil fungerande
och fortsatt rehabilitering
och darigenom en mojlig-
het att komma tillbaka
till arbetslivet om dn kan-
ske inte pa heltid avslutar
Kerstin Holmberg.

Hasse Sandberg

Foto: Hasse Sandberg



Blodcancerforbundets foreningar

Ar du patient eller anhérig, kanske vill du helt enkelt ge ditt stdd till blodcancersjuka runt om i vart land — valkommen att bli medlem.

BLODSJUKAS FORENING

PA GOTLAND

Staffan Mehler

Sommerskegatan 2, 621 53 Visby
Bankgiro: 5290-6609, tel: 0498-27 71 55

BLODSJUKAS FORENING |
SODRA SJUKVARDSREGIONEN
Anita Myrkvist

Jarnvagsgatan 9, 340 10 LIDHULT
Plusgiro: 32 34 48-1, tel: 035-911 22

BLODCANCERFORENINGEN
SKARABORG

c/o Christina Bergdahl

Dragongatan 1, 532 72 Axvall
Plusgiro: 138 05 62-7, tel: 0511-669 90

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

c/o Klas Bilow

Brottkarrsvagen 380, 436 58 Hovas
Plusgiro: 38 40 44-4, tel: 031-28 63 23

BLODCANCERFORENINGEN

HALLAND

c/o Therese Tellqvist

Bygget Lanthandel 161, 310 38 Simlangsdalen
Bankgiro: 5102-3091. tel: 035-70750

BLODCANCERFORENINGEN
JONKOPING

c/o Bertil Larsson

Kungsgatan 3 A, 553 31 Jonkdping
Plusgiro: 43 52 15-9, tel: 036-16 73 72

BLODSJUKAS FORENING | SYDOSTRA
SJUKVARDSREGIONEN, BFSOS

c/o Inge Gustafsson

Lidaleden 95, 603 81 Norrképing
Bankgiro: 680-4405, tel: 011-14 57 07

BLODSJUKAS FORENING |
OREBROREGIONEN

Monika Knutsson

Ringgatan 26, 70342 Orebro

Plusgiro: 19 21 34-5, tel: 019-611 19 15

BLODCANCERFORENINGEN

| STOCKHOLMS LAN

Lena Zetterlund

Stockholm, Box 1386, 172 27 Sundbyberg
Plusgiro: 67 75 69-6, tel: 0730-299567

BLODCANCERFORENINGEN |
UPPSALA SJUKVARDSREGION
Forbundskansliet Blodcancerforbundet
Plusgiro: 40 96 28-5, tel: 08-546 405 40

Hjalp oss att stodja forskningen!
Blodcancerfonden
Pg: 90 04 21-9

www.blodcancerforbundet.se

BLODSJUKAS FORENING

| VASTERNORRLAND

Evy Bergqvist

Box 6062, 850 06 Sundsvall

Plusgiro: 495 19 14-3, tel: 060-56 43 80

BLODCANCERFORENINGEN
JAMTLAND/HARJEDALEN

Torsten Andersson

Orionvagen 10, 831 55 Ostersund
Plusgiro: 33 85 82-0, tel: 070-3256531

BLODCANCERFORENINGEN

1 ORNSKOLDSVIK

c/o Ola Jonson

Visthusvagen 1, 891 51 Ornskoldsvik
Plusgiro: 146 94 77-2, tel: 0660-37 72 15

BLODSJUKAS FORENING VID NUS
c/o Berndt Backman

Olof Palmes gata 25, 903 23 Umea
Plusgiro: 482 58 51-1, tel: 090-328 40

BLODCANCERFORENINGEN

| NORRBOTTEN

Margot Rosenberg

Gitarrstigen 10, 982 35 Gallivare
Plusgiro: 91 93 80-6, tel: 0970-107 78
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Stiftelsen Finn Dig sjélv - finn végen till Lydiagarden

L dia 2 rden specialdesignat program fér cancerrehabilitering

y ga' * kunskap om cancer

= samtal, enskilt och i grupp
= fysisk aktivitet
- kreativ och kulturell verksamhet
* gemenskap
| Vi erbjuder professionell rehabilitering till saval patienter som narstaende
under fem dygns internatvistelse i vacker miljé. Personal med utbildning/
erfarenhet av tumorsjukvard.

Tel: 0413-692 50 Fax: 0413-55 31 35 www.lydiagarden.se

') NOVARTIS

ONCOLOGY

Kampen

mot KML gar
vidare.

Besok garna natverket for KML pa www.cmlearth.com

TAS200902:67

Novartis Lakemedel, Box 1150, 183 11 TABY, tel 08-732 32 00, fax 08-732 32 01 www.novartis.se
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Stort intresse i
Kungstradgarden

Blodcancerforbundet deltog
aktivt vid Forskning och halsa-
dagen i opinionsarbetet for

"Cancer, en akutsjukdom”.

For tredje aret i rad arrangeras
”Forskning & Hailsa” i Kungstrad-
garden, Stockholm. Over 50 000
manniskor besokte fredagen den 20
maj Kungstridgirden. Parken var
fylld med allt ifrdn foretag, patient-
organisationer och sjukhus. Det
gick att genomfora halsotester, vara
med i tiavlingar, lyssna pa forelis-
ningar och titta pa framtridanden.

”Forskning och hilsa” arrang-
eras av Karolinska Institutet, Ka-
rolinska Universitetssjukhuset och
Stockholms lidns landsting. Syftet

med dagen dr att sitta fokus pa
medicinsk patientndra forskning.
Arets huvudteman ir: Goda vanor,
Allergi, Smirta samt Framtidens
Sjukvard
Blodcancerférbundet deltog dven i
ar i Natverket mot cancers utstall-
ningstilt. Arets tema for vért ar-
rangemang var “Cancer, en akut
sjukdom”. Precis som forra dret
bedrev vi en aktiv opinionsbildning
genom vykort som besokare under-
tecknade och som sedan limnades
till foretradare for de atta riksdags-
partierna. Det var stort intresse for
att fa skriva under och vi kunde
glidjande konstatera att de 500 vy-
kort som tagits med var slut redan
pa eftermiddagen.

Hasse Sandberg

Nitverket mot cancer

Kursen riktar sig till dig som varit sjuk eller som anhérig. Att drabbas av blodcancer innebir,
oberoende av var man ér i livet att man stills infor en massa fragor och funderingar. Att vara
ung innebér speciella problem. Méjligheten att tala med nagon i samma situation &r vardefull.
Vill du dela med dig av dina erfarenheter och tillsammans med oss vara ett stiod for andra som
likt dig drabbas av blodcancer, som patient eller som anhérig?

Har du fungerat som stodperson ett tag och vill vara med och bidra till en bra uthildning samti-
digt som du far mojlighet att fylla pa dina kunskaper? Vi ser jattegarna att dven du medverkar
under denna stodpersonsutbildning.

Utbildningen riktar sig till medlemmar i forbundet och anmalan gors till forbundssekreteraren
pa telefon 08-546 405 40 eller via e-post info@blodcancerforbundet.se
Forst till kvarn géller,

Foto: Hasse Sandberg
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Forbundsstamma
i varvackert Stockholm

| mitten av maj holl Blod-

cancerforbundets forbunds-
stamma! Under tre dagar

traffades delegater fran tolv
av forbundets femton foren-
ingar och forbundsstyrelsen

i varvackert Stockholm.

Vart annat ar héller blodcancerfor-
bundet stimma och mellan den 13-
15 maj arrangerade Stockholms-
foreningen forbundsstimma i ett
varvackert Stockholm. Stimman
inleddes pa fredagen med att dele-
gater fran hela landet slot upp till
forbundsstimman som i ar var for-

lagd till hotell Park Inn i Solna. Fre-
dagens aktiviteter handlade framst
om att knyta gamla och nya kon-
takter over en bit mat.

P4 lordagen inleddes forbunds-
stimman tidigt pd morgonen med
en genomgang av de tvd senaste
arens verksamhet. Efter en genom-
lasning av forbundets verksamhets-
berittelse kan man litt konstatera
att forbundet har varit mycket ak-
tiv. Det har varit manga intressanta
forelasningar, vi har synts bade i
media och varit aktiv i olika former
av opinionsbildning.

SVETTIGT ARBETE FOR
VALBEREDNINGEN

Vid arets forbundsstimma var
det flera av ledamoterna som inte

skulle viljas om och detta hade
medfort att valberedningen med
Christina Bergdahl i spetsen hade
en grannlaga uppgift att hitta per-
soner som var villiga att arbeta i
styrelsen. Lena Zetterlund som tog
over ordforandeklubban nar Inga-
Lisa Svensson tyvarr avled tidigare i
ar var en av dem som hade signale-
rat att hon inte stod till omval. Inte
heller Berndt Backman eller Inge
Gustafsson stod till fér omval, da
de hade suttit i styrelsen i de &r som
man enligt stadgarna maximalt far
sitta. Valberedningen hade Aateri-
gen gjort ett fantastiskt arbete och
lyckats med bedriften att foresla till
stimman en ny styrelse som bade
har en jimn foredelning av kvinnor
och min, mellan patienter och an-



horiga och inte minst viktigt, en bra
blandning av ledamoter och supp-
leanter fran de flesta av forbun-
dets foreningar. Sjilvklart valdes
styrelsen enhalligt. Till ordférande
valdes Kerstin Holmberg, aktiv i
Stockholmsféreningen och till ny
vice ordférande valdes Ewa Jons-
son fran NUS. Dessutom ar Kurt
Scheelcke, Gustav Tellgvist, Klas
Bilow och Birgitta Widén nya som
suppleanter i styrelsen.

INTRESSANTA DISKUSSIONER
Efter att bade ny styrelse och val-
beredning utsetts foljdes en diskus-
sion kring ett par fragestallningar
initierade av Klas Biilow. Bland
annat diskuterades bakgrunden till
att Blodcancerforbundet lamnat sitt

FORBUNDSSTAMMA

huvudmannaskap i Cancerfonden
och motet enades om att det var
ett klokt beslut med bakgrund av
bland annat deras omilda behand-
ling av var vilja att registrera ett
rodvitt band. Darefter avhandlades
frigan om den enkiten om tro och
cancer, en fraga vackte mest diskus-
sion. Motet enades om att styrelsen
noga ska diskutera igenom lamplig-
heten vid eventuella framtida lik-
nande forfragningar.

GULDNALAR OCH
LYCKONSKNINGAR

Berndt Backman, Inge Gustavsson
och Lena Zetterlund avtackades
och tilldelades Blodcancerforbun-
dets guldnal och en vacker orkidé
for langt och fortjanstfullt arbete i

forbundsstyrelsen. Den nytilltradde
forbundsordférande Kerstin  fick
hogtidligt motta ordférandeklub-
ban och dven hon en orkidé med
lyckonskningar.

EFTERMIDDAG RUNT
DJURGARDEN
Stockholmsforeningen bjod sedan
pa en mycket trevlig guidad batresa
runt Djurgdrden dir delegaterna
bade fick se vackra dngbdtar, lira
sig lite grann om Stockholms his-
toria och inte minst mojlighet att
njuta av det vackra vidret.

Hasse Sandberg

Foto: Hasse Sandberg
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TREVLIGT OCH
TANKVART MOTE |
UPPSALAFORENINGEN!
Vid drsmotet med efterfoljande fore-
lasning som holls i Gavle kom over
40 intresserade dhorare. Bade med-
lemmar och nya samt andra som
var intresserade av att lyssna pa en
forelasning om myelom. Efter ars-
motet minglade vi och drack kaffe
med smorgds, som Celgene bjod
pa. Sedan berittade likaren Helena
Gustafsson om myelom och dess be-
handling och darefter kom sjuksko-
terskan Eva Lindblad och beskrev
vad man skulle tinka pa i vardagen
for att kunna leva med sin kroniska
sjukdom och att det dr viktigt att
stalla lagom stora krav pa sig. Fati-
gue ar inget man kan vila sig fri fran
utan man maste se till att vardagen
fungerar. Monica Zetterman som
har myelom gav sitt patientperspek-
tiv pa hur hon har anpassat sitt liv
till sin smirta. Monica betonade
vikten av ha st6d fran nira och vin-
ner. Peter Fernegard fran Celgene
hade med sig mentometer dosor och
vi tryckte till om ett antal fragestall-
ningar. Ett roligt inslag i en trevlig
kvall. Tack alla!
Reservera den 27/8 for en tur till
Linnétradgédrden i Uppsala med ef-
terfoljande lunch

Lena Zetterlund

FRAN BFSOS

(Sydostra Sjukvdrdsregionen)

Vid vart (BFSOS) senaste styrelse-
mote diskuterade vi att det ar farre
medlemmar pa vara triffar. Vi hade
planerat vartriffar i Linkoping och
Kalmar, men dessa gick €] att ge-
nomfora pa grund av for fa anmal-
ningar. Det som drar mest dr Lym-
fom- och Myelomforeldsningarna.
Om vir forening ska kunna fort-
satta med medlemstriffarna onskar
vi battre anslutning. Kom med for-
slag, som vi kan arbeta med i sty-
relsen!

Nya krafter behovs! Glad sommar!
Styrelsen BFSOS

Inge Gustafsson, ordforande

Som ny ledamot/sekreterare i
BFSOS har jag haft forménen att
delta i Blodcancerférbundets stim-
ma. Jag vill giarna ge en eloge till alla
dem som planerat och genomférde
stimman. Allt var vil forberett,
savil alla handlingar som trevliga
kringarrangemang. Sarskilt impo-
nerad dr jag av valberedningens
arbete — vilken utforlig presentation
av foreslagna till styrelsen och vil-
ken bra spridning (geografiskt, kon,
kompetens m m) man lyckats fa till.
Tack for att jag fick vara med!
Ingrid Eriksson, Norrkoping

som blev mycket uppskattat.

HANT OCH HANDER | SKARABORG

Vid vart drsmote som holls pd Ahlsons Handikappcenter i Skara
medverkade gymnastikliraren Margareta Kraepelien-Lundh som
kaserade over rubriken ”Skrattets betydelse for halsan”. Ett inslag

Alldeles nyligen hade vi sd den gemensamma aktiviteten med Vist-
sverigeforeningen, en enastiende intressant lektion i botanik med
Carl von Linné i egen hog person som larare. Vi fick ldra oss om vix-
ter som kan anvandas som kryddor och som medicin och s& kunde
vi njuta av allt det vackra. (se dven referat fran Vistsverige)

Nista aktivitet har vi den 6 juni. D4 har vi var trivselkvall pd Moss-
sebergs friluftsomrade i Falkoping med korvgrillning med mera.
Sedan hoppas vi pd en skon sommar innan det ir dags for Han-
dikappdag i Skara och Friskvardens dag pa Billingen i september.
Senare under hosten planerar vi foredrag med lakarmedverkan.

En riktigt skon sommar onskar vi alla!

Christina Bergdahl
Ordforande




OREBRO
Vid arsmotet i Blodsjukas For-
ening i Orebroregionen den 30
mars 2011 deltog 33 personer,
som borjade med drsmotesfor-
handlingar.
Efter forhandlingarna beritta-
de Paula Andreasson och Kata-
rina Ronquist om vad det inne-
bar att vara kontaktskoterska.
Eftersom det dr en ny tjdnst pa
Universitetssjukhuset i Orebro
var det intressant att ta del av
deras arbetsuppldgg. De fick
svara pd en hel del frigor om
arbetet pd avdelningen och
berdtta om lite nyheter. De
avtackades med varsin vacker
varbukett.
Efterdt serverades en god och
matig landging med dryck och
efterfoljande kaffe med kaka.
Till kaffet sdldes det lotter till
tvd lotterier med fina priser
med paskanknytning. Ett upp-
skattat inslag dar lotterna gick
at mycket snabbt
Efter manga samtal runt i lo-
kalen och manga glada skratt
slutade vi kvallen.

Monika Knutsson

SMARTANDE OCH
FANGSLANDE
FORELASNINGAR UNDER
VAREN | STOCKHOLM!

Antligen har viren kommit, vilket
var efterlingtat med tanke pa den
ldnga vintern som varit. Styrelsen
har arbetat med olika omraden for
att utveckla och forbattra forening-
ens verksamhet, och bland annat
har stodpersonsverksamheten vuxit
till att bli ett fint stod for de perso-
ner som av ndgon anledning 6nskar
fa en kontakt och ndgon att tala
med t ex i samband med att man
fatt en ny diagnos.

Vi har i ar hittills haft tvd medlems-
moten med intressanta foreldsning-
ar. P4 det forsta motet i februari
manad hade vi forméanen att lyssna
till forfattaren Theodore Kallifa-
tides, som talade fiangslande kring
sin bok ”Det gidngna ir inte en
drom”. Han berattade om ett tufft
liv for en liten pojke som vixte upp
under andra varldskriget.

I mars manad holls det sedvanliga
arsmotet med  efterfoljande fore-
lasning, och denna ging provade
vi ett nytt stille - Restaurang Pelé
pa Upplandsgatan i Vasastan. Vid
arsmotet sa lamnade fem ledamoter
styrelsen och avtackades vederbor-
ligen, och fyra nya valdes in. Efter
paj och kaffe talade sjukskoterskan

Ylva Lidén om smirta. Hur vi kan
hantera den och vad man ska tinka
pé vid smartbehandling.

Det blev en mycket trevlig kvall och
givande foreldsning. Smarta var ett
omrade som engagerade dhorarna
och resulterade i manga frigor i
samband med den.

Styrelsen vill onska alla medlem-
mar en skon och avkopplande som-
mar, sa ses vi nar hostens aktiviteter
drar iging igen och ndrmast blir det
da utflykten till Rosendal och dar-
efter foljer Lymfomdagen den 15
september.

ordforande
VALBESOKT
INFORMATIONSMOTE OM
MYELOM

Ett informationesmote om Myelom
har hallits pa Kulturens Hus. Ar-
rangorer var Blodcancerforeningen
i Norrbotten och Celgene.
Foreldsningen inleddes med mingel
och fortaring. Drygt femtio dhorare
hade horsammat inbjudan.
Overlikare Birgitta Lauri frin Sun-
derby sjukhus holl en intressant
foreldsning dels om sjukdomen,
symptom och behandling av sjuk-
domen.

Hon berorde bade aldre terapier
och nyare behandlingar. Informe-
rade om hur forskning inom detta
omrdde har gjort stora framsteg
Sjukskoterskorna Elisabeth Kind-
stedt och Klas Gustavsson berit-

tade om omvardnad vid Myelom.
De tog upp bl.a. riskbedomning,
nutrition, illamdende, problem med
munnen, trycksdr, smarta och for-
stoppning. Ahorarna gavs tillfille
att stalla fragor.

Presentation av liansforeningen i
Norrbotten och Blodcancerférbun-
det gjordes av ordférande Margot
Rosenberg och vice ordférande
Ronny Pekkari.

Dah

Foto: Per

19



LANDET RUNT

20

BLODCANCERFORENINGEN
VASTSVERIGE

Den 25 maj anordnade vi tillsam-
mans med foreningarna Mag- och
Tarmsjuka och Ung Cancer en
mycket lyckad informationskvall
med fokus pd unga vuxna som har
eller har haft cancer. Gynonkologen
Karin Bergmark foreliste om unga
cancerpatienters livssituation och
sexualitet. Dessutom intervjuades
bl a Andreas som fick KML som
31-4ring. Se ocksd forra Haema
1/2011 dar Andreas berdttade om
sitt liv med KML.

Goteborgs Botaniska Tradgéard var
malet for var och Skaraborgsfore-
ningens gemensamma utflykt den
lordag 28 maj. Ett 30-tal medlem-
mar guidades runt i den blomst-
rande parken av vidr utomordent-
ligt kompetente Carl von Linné
alias Hakan Olsson. Vi fick se det
magnifika ndsdukstridet och sno-

droppstridet i full blom, dessutom
fick vi inblick i uppbyggnaden av
hans - Linnés — flora.

Sondagen den 19 juni ar du val-
kommen till en heldag och famil-
jedag om Myelom, som fokuserar
behandlingsmetoder, anhorighets-

perspektivet och framtiden. Fore-
laser gor nagra av virldens frimsta
experter pA myelombehandling.

Ha en skon sommar!

Klas Biilow
ordf Blodcancerforeningen Vistsverige

VASTERNORRLAND

Solen lyser och inger hopp om dnnu
en sommar trots en blot och kall
maj manad hir i Visternorrland.
Nedmonteringen av ~ Sundsvalls
sjukhus fortsitter i oférminskad
takt med bl a avskedanden av lika-
re som opponerar sig mot de ned-
skdrningar som gors och dirmed
hotar patientsiakerheten. Lungklini-

ken ar reducerad till ett minimum
och senast pd tur stod forlossning
och BB. Trots detta finns det dock
vissa ljusglimtar i tillvaron, vart
basketlag Sundsvall Dragons blev
svenska mastare i en rafflande fi-
nalserie mot Norrkoping. Fotbolls-
laget GIF Sundsvall stravar pa med
forhoppningen att ater ta sig till all-
svenskan.

Foreningen hdr i Sundsvall hade
arsmote i mars dar vi vilkomnade
tva nya ledamoter i styrelsen, Jana
Lindh Olsson och Monica Jacobs-
son. Den 14 april arrangerade vi till-
sammans med Blodcancerforbun-
det och Celegene AB en forelasning
under rubriken ”Livet med My-
elom” pa anrika hotell Knaust hir i

Bokpaket till

stranden? -~

Blodcancerférbundet lottar ur tva harliga bokpaket
for sensommarens lata dagar!
Skicka ett vykort till Blodcancerforbundet,
Sturegatan 4, 172 27 Sundbyberg.
Vi vill ha vykorten innan den 10 juli, paketen skickas veckan darpa!

Sundsvall. Inbjudna som foreldsare
var overldkare Maria Strandberg,
sektionsansvarig pa Hematologen,
arbetsterapeut Maria Roos och sist
men inte minst Hans Johansson,
patient som sjdlv drabbats och le-
ver med myelom. Motet som var
vilbesokt inleddes med lite mingel,
kaffe och smérgas innan respektive
forelasare fick inta scenen. Efter fo-
reldsningarna genomfordes en fra-
gestund med en panel bestdende av
forutom namnda forelasare, aven
sjukskoterskan Yvonne Johansson
och enhetschef Anette Nordin. Till-
stallningen som helhet far betraktas
som mycket lyckad och var foren-
ings styrelse vill passa pa att tacka
forelasare och inte minst Linda och
Elin frin Celgene AB for ett mycket
vil forberett och genomfort arrang-
emang.

I augusti har vi for avsikt att ater-
uppta traditionen som vi haft un-
der ménga ar med ndgon form av
sommarutflykt for vdra forenings-
medlemmar. Aterstdr for styrelsen
att hitta ndgot lampligt utflyktsmal
kombinerat med underhillning el-
ler annan aktivitet.

Vi i Blodsjukas forening onskar er
alla en skon sommar.




POPULAR BUSSRESA SOM
GICK SOM KLOCKAN
En tidig fredagsmorgon samlades
over 50 NUS-medlemmar vid Sjuk-
hushotellet Bjorken for en trevlig
bussresa i ett varvackert Anger-
manland. Deltog gjorde bade inne-
liggande patienter som orkade f6lja
med, deras anhoriga, hedersmed-
lemmar och delar av personalstyr-
kan pa hematologen.
Fika intogs vid Varvsberget i Orn-
skoldsvik, en trevlig stund som
ackompanjerades av den otroliga
utsikten.
Aterigen i bussen akte vi till Sollef-
ted for rundtur med guide fran or-
ten. Sarskilt berittades om de om-
rdden dér ortens sa framgangsrika
idrottsungdomar vintertid tranar.
Speciellt intressant var besoket pa
kraftverket som ligger mitt i cen-
trala Solleftea.
I Bollsjobruk avnjot vi en vilsma-
kande lunch. Vid 15-tiden starta
hemfirden som bl.a. gick 6ver den
vilkinda Sandobron. Nir vi teri-
gen nadde sjukhushotellet Bjorken
hade vi dven besokt klockhuset i
Sadom med 700 bords- och vaggur.
Styrelsen for Blodsjukas forening
vid NUS onskar alla en skon som-
mar!

Berndt Backman

Ordforande

Overlakare Ingmar Nilsson, vid hematologen
vid centralsjukhuset i Karlstad samt Livring-
ens samtalsledare Monica Stake.

SAMVERKANSGRUPPEN

“MA BRA TILLSAMMANS

| ARVIKA” ANORDNADE
BLODCANCERFORELASNING.
Overlikare Ingmar Nilsson, fran
Hematologen, Centralsjukhuset i
Karlstad, forelaste pad Arvika Bib-
liotek den 2 mars. Han formedlade
intressant information om blodcan-
cersjukdomar med fokus pd akut
leukemi och myelom.

”Ma4 bra tillsammans i Arvika” dr
en ganska nybildad samverkans-
grupp just i Arvika for drivande av
samtalscirklar. Cirklarna vinder
sig till kroniskt sjukdomsdrabbade,
bl. a. finns en pigdende cirkel som
bendmns “Livringen”. Denna stu-
diecirkel dr specifikt dr avsedd for
cancerdrabbade, anhoriga, dven for
vardpersonal under eller efter ut-
bildning.

SODRANYTT
Nir detta ldses hoppas jag vi har en
hirlig sommar, och ni alla njuter ute
i solen, efter en ovanligt tuff, ling
och kall vinter och en vir som kom
tidigt men sedan forsvann igen.
Ser vi tillbaks pa det senaste halv-
aret sd har foljande hant:
I mitten av november var det dags
for det arliga julbordet, detta aret
avnjots det pd Hoors gistis med
stort deltagarantal och mycket god
mat.
I slutet av mars var det arsmote i
Kavlinge, med ca 50 personer nar-
varande. Efter arsmétet informe-
rades om GD-fonden och arets ut-
delning av fondmedel. T ar var det
drygt 600.000 kronor som delades
ut. En av stipendiaterna Josefina
Dykes holl ett mycket intressant f6-
redrag om sin forskning om stam-
cellstransplantation.
I augusti, nirmare bestamt den 27,
ar det tid for en traff i Skaralid, det
blir blandade aktiviteter och senare
en god middag i hirlig miljo. Jag
hoppas att si minga som mojligt
har mojlighet att komma da.
Harliga sommarhalsningar !!!

Fran Sédra och ordforande

Jorgen Jonsson
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ANSLAGSTAVLAN

Vad hander
till hosten?

VASTRA FORENINGEN

Torsdag 15 september — P4 interna-
tionella Lymfomdagen behandlar vi
som vanligt just Lymfom.

Akuta leukemier (AML och ALL)
star pa agendan i oktober med bl a
Hege Garelius och Petra Lindroos
Kolgvist.

Dessutom planerar vi ett medlems-
mote i november om sent upp-
komna biverkningar/GvH efter
blodcancerbehandlingar och trans-
plantationer.

SODRA FORENINGEN
Lymfomdagen den 15/9 med fore-
ldsning mm pa Lasarettet i Lund.
Lundadagen under oktober, men
har ar alla detaljer inte riktigt klara.

Det arliga julbordet i november, var
det skall avnjutas dr inte bestimt
annu.

UPPSALA FORENINGEN
Blodcancerférbundet Uppsala
bjuder in till traff 27/8 Vi dter en
god lunch pd restaurang Lingon,
for att sedan gemensamt besoka
Linnés tradgard for en guidad vis-
ning. Kostnad 50 kr. Anmailan se-
nast 22/8till Sussie Hellblom 070
4026080  sussie.hellblom@com-
hem.se

Adress: Restaurang lingon, Svart-
bicksgatan 30 Uppsala, Linnetrad-
garden, Svartbavksgatan 27
Linnetrddgdrden ar en rekonstruk-
tion av hur Linnés botaniska trad-

Blodcancerforbundet

< @

Datum

gard sdg ut i mitten av 1700- talet.
Har gjorde Carl von Linne veten-
skapliga iakttagelser och undervi-
sade studenter. Vil mott!

STOCKHOLMSFORENINGEN

Arets gemensamma utflykt har vi i
ar planerat till Rosendals tradgérd
i slutet av sommaren, lordagen den
27 augusti. D3 fiar vi en guidad
rundvandring i den vackra tradgar-
den under ca 1 timma, och dairefter
njuter vi en god buffé vid uppdukat
bord i tradgarden (vid regn sitter vi
i vaxthuset). Information angdende
anmalan kommer att skickas ut till
medlemmarna lite senare i sommar.

Soéndagen den 19 juni 2011, kl. 09.30-16.00 i Géteborg

VALKOMMEN TILL EN HELDAG OM MYELOM!

Blodcancerféreningen i Vastsverige och IMF (International
Myeloma Foundation) med stdd av Celgene inbjuder till en
familiedag fér patienter och anhériga i syfte att prata om
och lara sig mer om myelom.

Under en heldag kommer vi bland annat att fokusera pa
behandlingsmetoder, anhdrighetsperspektiv och framtiden.
Forutom foredrag far du som patient och anhdrig maéjlighet att
stélla fragor och diskutera i mindre grupper tillsammans med
sjukvardspersonal med stor erfarenhet av myelom.

Vi startar kI 09:30 med kaffe, te och smorgéas och avslutar
kl. 16:00. Lunch och eftermiddagsfika serveras under dagen.

Familiedagen ar ett bra tillfélle for patienter, anhériga och
sjukvardspersonal att under trevliga former lara sig mer av
varandra och fa svar pa sina fragor.

Datum och plats:
Soéndagen den 19 juni 2011, kl. 09.30-16.00,
Scandic Crown Hotel, Polhemsplatsen 3, Géteborg

Kostnad:
Familjedagen inkl. mat och dryck ar kostnadsfri. Deltagare
star sjalva for resa och eventuellt uppehalle i Géteborg.

Forelaser gor en av varldens framsta experter pa
myelombehandling Dr Robert A. Kyle, Mayo Clinic, Rochester,
Minnesota, USA. Hans forelasning tolkas fran engelska till
svenska. Fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg
deltar Ulf-Henrik Mellgvist, éverlakare hematologisektionen,
Cecilie Blimark, dverlakare hematologisektionen och Cecilia
Dahl-Hammarstedt, leg. sjukskoterska. Fran Géteborgs univer-
sitet deltar Martin Hjort, docent samt Jan Westin, docent. Under
dagen narvarar aven Jenny Larsson, leg. sjukgymnast.

Alla forelasare finns pa plats hela dagen for att svara pa fragor
och delta i samtalen. Moderator ar Klas Bulow, ordférande
Blodcancerféreningen i Vastsverige.

Valkomnal
Blodcancerféreningen i Vastsverige & IMF

Anmalan:

Anmal dig senast mandagen den 13 juni till
Klas Bulow,Telefon: 0702-22 12 56,

Email: klasbulow@hotmail.com
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TA CHANSEN OCH VINN!

De tva forsta oppnade ratta l6sningarna av Haemakrysset
och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. Vinna-
re till férra numrets tavling finner du pa sidan 13.

Senast den 15 augusti ska I6sningarna vara oss tillhanda.
Mark kuverten "Kryss 2-2011" resp. “Sudoku 2-2011"

och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

LOSEN SUDOKU #1 - 2011

**

*kk

*kkk

NAMN:

ADRESS:

ORT.

Ett Sudoku fran AB RIGNELL-ZANDER
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POSTTIDNING B

AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet
Box 1386

172 27 Sundbyberg
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» Att arbeta for ett foreta
som ger cancerpatienter'_hyé _
behandlingsmojligheter tack ¥
vare framgangsrik forskning, |
gor att varje dag kanns viktig.«

Ulrika Brunell-Abrahamsson
Medicinsk radgivare, Bristol-Myers Squibb

BMS 2008.02

www.bms.se %> Bristol-Myers Squlbb



